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Ⅰ．はじめに
医療技術の進歩によって，医療的ケアを受けなが
ら家庭で生活する子ども（以下子ども）は増加して
いる。その結果，その生活を支援するシステムの構
築が急務となっており，子どもと家族が地域の中で
一緒に生活できるように様々な制度や支援の方法が
検討されている。
近年，退院調整加算の新設（2008），障害者総合
支援法（2013），在宅医療分野への報酬の改定
（2014），社会福祉士及び介護福祉士法の改正
（2014）や「盲・聾・養護学校におけるたんの吸引
等の取扱いについて」の厚生労働省医政局長通知
（2004）等の法制度の改正に伴い，学校現場の教員
や介護福祉士が実施できる医療的ケアの範囲は拡大
しており，在宅で生活している子どもと家族を支援
するための医療・教育・福祉等の連携体制，在宅医
療提供体制の整備が進められつつある。
これまでに，在宅で，子どもを養育する家族は，
子どもの障害の程度による支援の違いや制度上の制
約の中で，子どもの状態に合わせて，適切な支援を
提供してくれる社会資源を選択しようと努力してい
ること，一方，その支援が子どもにとって適切でな
いと判断した時は，実際には困っていたとしても利
用を望まないこと，そして，子どもの生命の安全や
状態に応じたケアの提供及び緊急時の対応を受けら
れる社会資源を強く望んでいる1）。また，Tolyら2）
の縦断的調査によると，医療的ケアの有無は母親の
精神状態にも影響すること，家族の生活を制限する
こと3）が報告されている。
そこで，今回，法制度が整いつつある近年に焦点
を当て，2013年以降の文献を用いて，子どもを在宅
で養育する家族の現状について改善がみられたのか
という視点で，文献検討を行った。
Ⅱ．目的
本研究は，近年の法制度の変更後，子どもを在宅
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で養育する家族の現状についての研究内容を明らか
にし，今後の研究課題を検討する。
Ⅲ．用語の定義
医療的ケアが必要な子ども：経管栄養・吸引など
日常生活に必要な医療的な生活援助行為を必要とす
る子どもとする4）。
Ⅳ．研究方法
1．文献の抽出
医学中央雑誌Web版 Version5，CiNiiを用いて検
索を行い，「医療的ケア」，「重症心身障害」，「子ど
も」，「在宅」のキーワードを用いて検索を行う。
2．分析方法
抄録内容を確認し，家族を研究協力者とした原著
論文，研究報告を対象とし，「研究協力者」，「子ど
もの年齢」，「データ収集方法」，「研究方法」，「研究
内容」について分類し，考察する。
Ⅴ．結果
1．検索結果（表1）
検索の結果，39件の文献を得た（最終検索日
2015．3．31）。抄録内容を確認し研究目的にあった，
原著論文，研究報告の14文献について分類した。
文献
No
タ イ ト ル 著 者 名 資 料 名 巻（号）ページ発行年
1 地域の小学校で学ぶ医療的ケアを要する子どもの親からみた看護師の役割 清水史恵 日本小児看護学会誌 24⑴，9－16，2015．
2 医療的ケアの必要な重症心身障害者とその家族が求める在宅支援 横浜市におけるサービス利用の調査から
田中千鶴子，濱邉富美
子，俵積田ゆかり他
日本重症心身障害学会
誌 39⑶，405－414，2014．
3 富山県の在宅重症心身障害児（者）の主介護者における介護負担感に関する要因
高木園美，桶本千史，
嶋大二郎，他 小児保健研究 73⑶，403－408，2014．
4 在宅重症心身障害児（者）をもつ養育者の「生活の質」に関する研究 牛尾禮子
日本重症心身障害学会
誌 39⑶，441－446，2014．
5 在宅重症心身障害児（者）の母親が語る「医療処置」の決断に対する評価
佐藤朝美，小倉邦子，
濱邉富美子
日本重症心身障害学会
誌 39⑴，93－98，2014．
6 在宅重症心身障害児（者）の「医療処置」の決断において、母親が望む医療者からの支援
佐藤朝美，小倉邦子，
濱邉富美子
日本重症心身障害学会
誌 39⑴，99－104，2014．
7 在宅重症心身障害児主介護者のレスパイトケア利用希望に関連する要因
西垣佳織，黒木春郎，
藤岡 寛，他 小児保健研究 73⑶，475－483，2014．
8 医療的ケアが必要な子どもをもつ養育者が在宅療養を受け入れるプロセス
馬場恵子，泊 祐子，
古株ひろみ 日本小児看護学会誌 22⑴，72－79，2013．
9 重症心身障害児の胃瘻造設による親のケアの負担の変化 小泉 麗
日本重症心身障害学会
誌 38⑶，471－478，2013．
10 在宅重症心身障害児の父親が父親役割を遂行するための調整過程
下野純平，遠藤芳子，
武田淳子 日本小児看護学会誌 22⑵，1－8，2013．
11 人工呼吸管理中の障がいの重い子どものコミュニケーション力に対する親の認識 鈴木真知子 小児保健研究 72⑸，713－720，2013．
12 在宅の重症心身障害児・者と家族のレスパイトケア利用に関する研究（第2報）
別所史子，入江安子，
山田晃子，他 小児保健研究 72⑶，427－434，2013．
13 在宅の重症心身障害児・者と家族のレスパイトケア利用に関する研究（第1報）
山田晃子，入江安子，
別所史子，他 小児保健研究 72⑶，419－426，2013．
14 在宅医療児を抱える家族の心理的側面の実態調査 家族の心理的負担の軽減と親子の関係性の育みのために
山本悦代，位田 忍，
峯 一二三，他
大阪府立母子保健総合
医療センター雑誌 29⑴，96－102，2013．
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横関恵美子・小 川 佳 代
― ８０ ―
2．14文献の概要（表2，3）
1）研究協力者：家族，養育者，親が最も多く9件，
母親が4件，父親が1件であった。家族，養育者，
親という用語を用いて，母親だけを対象としない
文献が増加していた。
2）子どもの年齢：乳幼児期の就学前が2件，小学
校から高校までの就学期の子どもが2件，18歳以
下すべての子どもを対象としていたのが3件，18
歳を過ぎた成人期を含んでいた文献が7件であっ
た。
3）データ収集方法：質問紙調査6件，半構造化面
接5件，面接と質問紙調査2件，グループインタ
ビュー1件であった。研究方法は、質的研究8件，
量的研究2件，方法内トライアンギュレーション
4件に分類された。
4）研究内容：研究内容の分類の結果，＜期待どお
りにいかない＞，＜親を喜ばせる反応が少ない＞，
＜子どもの体調の見極めが難しい＞，＜コミュニ
ケーションの難しさ＞で構成された【⑴ 子ども
の捉え方】，＜父親自身ももがきながら現実の世
界に向き合う＞，＜子どもの世話の中心となる妻
への配慮＞，＜夫の支援に対する満足度が低い＞
で構成された【⑵ 母親と父親の養育に関する思
いの相違】，社会資源の利用が＜子どもにとって
楽しい＞，＜家庭と同じレベルのケアが受けられ
る＞，＜個別性を配慮したケアの提供＞，＜子ど
もの社会性の育み＞，＜必要とするすべての人が
利用できる＞，＜家族の QOLの保障＞で構成さ
れた社会資源の利用による【⑶ 社会資源活用の
基準】，＜支えてくれる人の存在＞，＜医療的ケ
アは子育ての一環である＞，＜子どもの頑張りを
実感できた＞で構成された【⑷ 在宅での生活に
向き合う】，に分類された。＜ ＞，【 】はそ
れぞれ，サブカテゴリー，カテゴリーを示す。
Ⅵ．考察
法制度の変更に伴う社会資源の変化を考慮し，子
どもを在宅で養育する家族の現状について改善はみ
られたかという視点で，2013年以降の文献につい
て，その内容を概観した結果をもとに，1．文献にお
ける「子どもの養育者」，「子ども」の取り扱われ方，2．
カテゴリー間の関係性，について以下考察する。
1．文献における「子どもの養育者」，「子ども」の
取り扱われ方
研究協力者として，母親だけではなく父親を含め
た家族が増加していた。子育てしやすい社会の実現
に向けて育児・介護休業法が改正され，2010年に「パ
件数
研究協力者
家族・親・養育者 9
母親 4
父親 1
子どもの年齢
就学前（乳幼児期） 2
就学期（小中高） 2
18歳以下 3
18歳を過ぎた成人期を含む 7
調査方法
質問紙調査 6
半構造化面接 5
質問紙調査＋半構造化面接 2
フォーカスグループインタビュー 1
分析方法
質的 8
量的 2
方法内トライアンギュレーション 4
表2．14文献の概要
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カテゴリー サ ブ カ テ ゴ リ ー コ ー ド 文献番号
⑴ 子どもの捉
え方
子どもの体調の見極めが難しい 読み取れない微細な変化やサイン，変化に対応が難しく体調を崩しやすい 2
期待どおりにいかない
世話が自分の手に負えなくなってしまうのではないかと
いう精神的肉体的な不安 3
子どもの成長・発達，家族の生活等が自分の思い描いて
いたものと違う 14
親を喜ばせる反応が少ないこと
養育者していく気持ちがあっても，子どもと楽しさを感
じながら生活するイメージができない 3
対象児の年齢が低い，成長発達が捉えにくい 3
コミュニケーションの難しさ 子どもの日常的な要求に対する親の理解の仕方や対応 11
⑵ 母親と父親
の養育に関す
る思いの相違
父親自身ももがきながらも現実の
世界に向き合う
家族全体を視野に入れて，妻，きょうだい，家族全体の
生活を考える 10
今できることをやっていく 10
子どもの世話の中心となる妻への
配慮
医療的ケアが必要な子どもをもつ母親である妻を思いや
る 8
妻の逃げ道を作る 10
夫の支援に対する満足度が低い 子どもの父親からの支援に対して，母親の満足度が低い 14
⑶ 社会資源活
用の基準
子どもにとって楽しい レスパイトケア利用が子どもにとって楽しみと感じられる 7
家庭と同じレベルのケアが受けら
れる
子どもの反応や状態に合わせ子どもが家庭と同じレベル
のケアが受けられる 12
個別性を配慮したケアの提供
安心してサービスを利用してもらうためには，医療的ケ
アを実際に家族に確認してもらい個別性を配慮したケア
を提供する
13
子どもの反応に合わせこの子独自のケアを提供してくれ
る 12
子どもの社会性の育み
子どもへの医療的ケアの実施だけでなく，健康と安全の
保持，教育活動のサポート，社会性の育みという役割期
待と，親に対してのアドバイス
1
子どものわずかな反応の変化を読み取り，子どものコミ
ュニケーション力を親がはぐくめるように支援する 11
必要とするすべての人が利用でき
る
計画的利用と緊急避難的な利用ができる 2
短期入所の情報を知らない 3
「相談できる人や場の提供」を必要としている 6
家族の QOLの保障
養育者の QOLが低い 4
養育者の体力，気力の低下 2
⑷ 在宅での生
活に向き合う
支えてくれる人の存在
医療的ケアの負担の変化には決断を支えてくれる人の存
在 9
医療的ケアをわが子に行うことを決心する壁 8
医療的ケアは子育ての一環である
わが子にとって，医療的ケアは日常生活の中で欠かせな
いもの，抱っこやおむつ交換をするように，特別なもの
ではない
8
子どもの頑張りを実感できたこと 子どもの頑張りを実感できたことがきっかけで，医療ケアの決断を肯定的に評価できる 5
表3．14文献の研究内容の分類
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パ・ママ育休プラス」制度の導入をはじめとする新
制度が施行，男性が育児休業を取得しやすい環境づ
くりを目指して，男性がもっと積極的に育児に関わ
ることができるように「イクメンプロジェクト」が
発足した。つまり，在宅で子どもの養育者として，
父親を含めた家族が子どもの育児に関わろうという
社会背景も影響し，子育て役割が母親だけでなく父
親にも求められ，家族を対象としたものに変化して
きたことが影響していると考えられた。
文献における子どもの取り扱われ方として，子ど
もの年齢は，文献中に「子ども」という用語で表記
されている場合，18歳を過ぎた対象者も含まれてい
た。このことから，成人になっても親が養育の責任
を担っていること，重症心身障害児は，定義では子
どもを意味する内容になっているが，児童福祉法第
63条の3第1項の規定によって，満18歳以上の場合
でも児童と同様に福祉的措置ができるとされている
ことなども影響していると考えられた。
2．カテゴリー間の関係性
4つの抽出されたカテゴリーをもとに，家族の捉
えた子どもとの生活について，それぞれのカテゴ
リーの説明とカテゴリー間の関係性に着目して考察
する。
1）4つのカテゴリーをもとにした考察
⑴ 子どもの捉え方
子どもと在宅で生活する中で，家族は子どものこ
とを，成長発達を捉えにくく親を喜ばせる反応が少
ないと感じ，子どもの年齢が低いことによって生じ
るケアの難しさや社会資源利用の際の制限，子ども
の体調の見極めが難しい，期待どおりにいかないと
捉えていた。その結果，子どもの養育困難という思
いにつながっていることが考えられた。鯨岡5）は，「子
どもが重い障害を抱え，養育者からのケアを引き出
すのに十分な潜在力（笑顔や感じのよい声など）を
もっていなければ，養育者からそのような関わりが
持続的に引き出されにくいという事実がある」と述
べているように，子どもをどのように捉えるかが，
養育困難に影響を与えると推察できた。
⑵ 母親と父親の養育に関する思いの相違
子どもの養育において，近年は，父親も子育てに
参加することが社会的に浸透してきた。そのような
社会背景も影響していると思われるが，2013年以前
の文献では，仕事を理由に子どもの養育に参加して
いない状況がみられた6）。しかし近年は，父親自身
も子どもの養育に参加し，子どもの父親として，子
どものきょうだいを含めた家族全体のことを考え現
実に向き合っていこうとしていた。そして，また，
子どもの母親の夫として，子どもの世話の中心とな
る妻に配慮していた。しかし，父親が実践する子ど
もの養育への参加と母親が期待する父親からの支援
には相違があり，子どもの母親である妻の夫に対す
る満足度は低く，そのことが養育困難につながるこ
とが考えられた。
⑶ 社会資源の選択の基準
近年，障害者総合支援法（2013），在宅医療分野
への報酬の改定（2014），社会福祉士及び介護福祉
士法の改正（2014）などの制度が整い，選択できる
社会資源が増えた。そのことにより，社会資源を活
用する際は，子どもにとって楽しいものであり，家
族が子どもにしているのと同じケアが受けられ，子
どもの個別性に配慮したケアを提供してくれること
を望んでおり，子どもにとってより良い社会資源を
利用したいという家族の思いが推察された。このこ
とは，子どもについて，成長発達が捉えにくく，親
を喜ばせる反応が少ないと考える一方，子どもに対
して関心をもち，子どもの特性を把握しているから
こそ，子どもにとって利用できるかどうか社会資源
について見極めようとしていることが推察された。
⑷ 在宅での生活に向き合う
家族は子どもに対して，養育困難を感じながら
も，日々，子どもに対して医療的ケアを実施するこ
とによって，子どもとの関わりが増え，子どもの個
別性に気付き，子どもからの微細なサインに気付
き，徐々に医療的ケアが特別なことではなく子育て
の一環と思え，子どもと共に生活していくためにす
べきことだと捉えるようになったと考えられた。
また，社会資源が増え，他者と関わることによっ
て理解する，支えてくれる人の存在を実感し，子ど
もとの関わりの中で子どもの頑張りを実感し，子ど
もに医療的ケアを実施することを選択したことにつ
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いて納得し，医療的ケア・在宅療養の受容につなが
っていた。このような家族の体験が，在宅での生活
に向き合うことにつながり，養育困難感を軽減さ
せ，在宅での生活が継続できていけるようになった
と推察できた。小澤7）は，環境によって生じる生活
障害の克服に関してソーシャルサポート（支援的な
人間関係）の形成の重要性を報告しており，専門職
者の関わりについても検討していくことが必要であ
ると考えられた。
2）カテゴリー間の関係性
カテゴリーの関係性を図示した（図1）。成長発
達が捉えにくく，親を喜ばせる反応が少ないこと，
子どもの特性から生じるケアの難しさや社会資源利
用の際の制限などが養育困難につながっていること
がわかった。また，父親も子どもの養育に参加して
いるが，母親が期待する父親からの支援との相違が
養育困難につながっていた。
そして，養育困難感を軽減するために社会資源の
利用が考えられるが，社会資源を利用できるために
は，社会資源が子どもにとって楽しい，子どもの個
別性に配慮したケアを提供してくれるなどの基準を
みたしておくことが必要であった。
一方，養育困難感がある中でも，在宅での生活に
向き合うことができていた。それは，支えてくれる
人の存在，医療的ケアは子育ての一環であると捉え
ることができたことによってであった。
3．今後の研究課題
研究方法として，質的研究が多数であり，研究報
告数が増加したとはいえ，量的には分析できるほど
の対象者を得ることが困難ということもある。しか
し，在宅で子どもを育てる家族の体験を個々に捉
え，そこから支援の方向性を具体的に探ることが求
められ始めたためとも考えられる。分析方法は，内
容分析がほとんどであり，今後さらに，在宅で医療
的ケアを必要とする子どもの養育について，どのよ
図1．カテゴリー間の関係性
文献検討で明らかになった内容は実線，明らかにされていないつながりは点線で図示した。
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うな体験をし，それが子どもと家族にとってどのよ
うな経験となっているのか，ていねいに，分析検討
する必要性がある。
Ⅶ．結論
制度が整ったことにより，利用できる社会資源の
選択肢が増えたことは，家族にとって，子どもと落
ち着いて関わりをもち，在宅での生活に向き合うこ
とができるという状況につながっていた。そして，
社会資源を選択する際は，子どもにとって楽しく，
子どもの個別性にも配慮してくれるという，子ども
にとって安全で，より良い社会資源を選択しようと
していることがわかった。また，近年父親が育児に
参加することが奨励された社会背景の中で，父親が
実践する子どもの養育への参加と母親が期待する父
親からの支援には相違があることもわかった。
今後，子どもと家族のニーズにあった支援を検討
するために，現状の社会資源を利用しながら，在宅
で子どもを養育している家族の体験を詳細にするこ
とが必要である。
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抄 録
〔論文要旨〕
医療技術や看護ケアの進歩によって，医療的ケアが必要な子どもが在宅で家族と生活できるよう
になった。本研究は，医療的ケアが必要な子どもの在宅での養育に関する研究についての動向を概
観し，社会背景の変化を考慮し2013年以降の14文献のレビューによって，今後，小児と家族を支え
る看護実践を考えるための研究課題を明らかにした。
その結果，研究内容は「子どもの捉え方」，「在宅での生活に向き合う」，「社会資源活用の基準」，
「母親と父親の養育に関する思いの相違」の4つに分類できた。在宅支援を検討するために，今後
は，今ある社会資源を上手に活用して，子どもと在宅で生活できるための関係性の構築が必要と考
える。そのため，在宅でケアを受けながら生活する子どもを養育している母親の体験を詳細に理解
する必要がある。
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